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Dans I'intérét général, il y a urgence
a accélérer I'acces aux données de santé

TRIBUNE - Le retard pris dans le déploiement du Health Data Hub, une infrastructure facilitant lacces
aux données de santé, est inquiétant, selon les membres de son conseil scientifique consultatif

a crise sanitaire a mis en lu-

miere le réle que jouent les don-

nées pour assurer le pilotage des
mesures collectives, permettre 'amé-
lioration des soins et faire avancer les
connaissances scientifiques. La France
a tous les éléments pour utiliser au
mieux celles qui sont disponibles,
grace a l'excellence de ses bases de
données administratives et la richesse
de ses registres et cohortes pour la re-
cherche. Elle a aussi une stratégie pour
exploiter son Systéme national des
données de santé, dont un 'des élé-
ments est le Health Data Hub, groupe-
ment d'intérét public créé en 2019.

La mission de cette plate-forme est
de faciliter 'accés aux données de
santé sous hautes conditions de sécu-
rité et dans le respect des droits des
malades. En deux ans, les progrés ont
été remarquables. Grace 4 la mise en
place de cette infrastructure, techni-
que comme réglementaire, une ving-

taine de grandes collections de don-

nées ont été identifiées comme étant
d'intérét général, en plus des bases
administratives telles que celle de
I'Assurance maladie, des établisse-
ments de santé et des causes médica-
les de décés. Un guichet unique d’ana-
lyse a été constitué, ainsi qu'un sup-
port pour une utilisation efficace de
ces ressources. Quarante-huit projets
innovants ont été sélectionnés par
appels a projets, et d’autres ont été
réalisés pour venir en appui de la ges-
tion de Ia crise sanitaire. Le Health
Data Hub est déja résolument tourné
vers I'Europe et participe activement

aux travaux pour la mise en place, par
la Commission européenne, d'un es-
pace commun des données de santé.

Techniquement, ces avancées sont
rendues possibles par l'utilisation si-
multanée de données dispersées dans
des bases distantes. Cela réduit les dé-
lais d’accés aux données et permet de
répondre a des questions de recher-
che, sur les pratiques réelles et leurs
conséquences. Cela favorise aussi la
réalisation de projets au service des
soins, pratiquement impossibles 3
mettre en ceuvre autrement. C'est la
bonne approche pour accélérer la
compréhension des inégalités d’acces
aux traitements, des réponses diffé-
rentes des patients aux prises en
charge, ou pour surveiller & long

terme, par exemple, le rapport bénéfi-

ce-risque des produits de santé.

Actuellement, le Health Data Hub
accompagne un projet qui vise a pré-
venir les poussées d'insuffisance car-
diaque en analysant les données pro-
duites par les pacemakers connectés,
un autre sur un cancer rare, le sar-
come, pour lequel les essais cliniques
traditionnels sont impossibles, ou
encore un travail de développement
d'outils de prédiction de 1'évolution
du cancer de la prostate.

Pourtant, nous, membres du con-
seil scientifique consultatif du Health
Data Hub, sommes inquiets du retard
pris au déploiement des services dé-
veloppés par cette plate-forme, en
raison de délais liés a la multiplicité
des parties prenantes, aux processus
de délivrance des autorisations et 3 la
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résistance au partage des données de
la part des différents acteuts. Ce re-
tard met en péril le projet initial de
grande infrastructure publique de re-
cherche en santé. i

Nous avons entendu, le 29juin,. le
président de la République, Emma-
nuel Macron, présenter une série de
mesures dans le cadre du plan Innova-
tion Santé 2030. Il a annoncé un sou-
tien fort aux infrastructures de recher-
che biomédicale, des investissements
dans la médecine numérique, et la
volonté de simplifier et d’accélérer les
systémes d'autorisation. Le gouverne-
ment entend décloisonner, faire tra-
vailler les acteurs ensemble et accélé-
rer les processus de décision. C'est trés
bien, mais les bénéfices escomptés ne
seront pas au rendez-vous si 'écosys-
teme ne devient pas plus agile.

La France et I'Europe tardent a cons-
truire un cloud européen. Ne faisons
pas la méme erreur pour les données
de santé. Nous pensons que notre

pays estaméme de réussir dans ce do-
maine, grace notamment au Health
Data Hub, dont les outils et procédu-
res d’accés aux données disponibles
sont un bien commun.

Le portage de ce type de grand pro-
jet stratégique devrait étre garanti et
renforcé. Il nous semble que la mise
en ceuvre, qui a été confiée a un orga-
nisme agile et innovant, le Health
Data Hub, doit lui permettre d’agir en
pleine responsabilité, avec le controle -
nécessaire pour garantir la confor-
mité de ses actions avec les objectifs.

Les technologies du numérique re-
celent leur lot de dangers contre les-
quels il faut se prémunir. Affronter
cette complexité implique de l'intelli-
gence collective et de la coopération,
dans un climat de confiance entre
opérateurs. Tous les acteurs, publics et
privés, doivent pouvoir utiliser effica- '
cement les données disponibles & des
fins de recherche, pour guider les déci-
sions individuelles et collectives, tout
en protégeant les données sensibles.

Il n'est pas éthique d’empécher les
connaissances de progresser au ser-
vice de l'efficacité des soins, de leur
sécurité et de leur organisation, et de
retarderl'accés aux données d’intérét
général déja disponibles. ®

q
Les membres du conseil scientifique

» consultatif du Health Data Hub,

dont Alain Livartowski, président,

et Ségoléne Aymé, vice-présidente.
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